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RESUME LE PATIENT-RESSOURCE CHEZ LES VICTIMES 
D’AMPUTATION TRAUMATIQUE 

Depuis 2014, le Centre d'expertise en reimplantation nu revascularisation microchirurgi- 
cale d’urgence (CEVARMU) fait appel, sur une base ponctuelle, a d’anciens patients ayant 
termine leur processus de readaptation afin d’accompagner et de soutenir les patients 
nouvellement arrives au centre dans leur propre processus de soins. Consideres comme 
des partenaires a part entiere de lequipe, ces patients-ressources sent invites a venir 
rencontrer, sur une base benevole, les patients hospitalises ou qui sont en processus de 
readaptation afin de temoigner de leur experience mais aussi de s’assurer que les plans 
de traitement proposes aux patients soient bien compris par ces derniers et qu'ils repondent 
a leurs besoins. Une quarantaine d'interventions ont ete realisees par cinq patients- 
ressources et ont permis de renforcer la credibilite des interventions des professionnels, 
de briser I'iselement des patients et de redonner du sens au travail des professionnels. 

SUMMARY PATIENT ADVISORS FOR VICTIMS OF TRAUMA- 
TIC AMPUTATION: A CRITICAL INTERVENTION 

Since 2014, the Centre of Expertise in Reimplantation and Microsurgical Revascularizatien 
at the University of Montreal (CEVARMU) has been recruiting on an ad hoc basis former 
patients, who have completed the rehabilitation process, to accompany and support new 
patients at the Centre during their care process. Considered full-fledged partners of the 
care team, these patient advisors are invited to meet with patients who are hospitalized 
or in the rehabilitation process to not only share their experience but also ensure that the 
treatment plans proposed to the patients are well understood and meet their needs. Around 
forty interventions have been conducted hy five patient advisors, helping to strengthen 
the credibility of professional interventions, break down patients' isolation, and give new 
meaning to the work of health professionals. 
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Hemophilie : comment des patients-sentinelles ont elabore 
une semiologie d’alerte 


L’exemple du reperage des 
signes precoces d’hemorragie 
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A experience de la maladie et de ses manifes- 
* tations peut aider le patient a mettre en oeuvre 


T 5 

* des actions efficaces de gestion de sa mala- 
die. En effet, lorsqu’elle s’accompagne d’une 
reflexion et d’une analyse de la part de celui qui la vit, 
cette experience vecue prend un sens pour le patient et 
se transforme en savoir personnel qui lui sera utile au 
quotidien. S’il n’est pas toujours pris en compte dans la 
strategie de prise en charge medicale negociee avec le 
patient, ce savoir issu de l’experience peut s’averer un 
atout important et complementaire de l’approche soi- 
gnante. C’est ainsi qu’une recherche visant a developper 
le reperage, l’analyse et la prise en compte des signes 
precoces d’hemarthrose par les personnes hemophiles 


ouvre a une meilleure integration des savoirs experien- 
tiels et a une intervention active des patients dans les 
programmes d’education therapeutique (ETP). 

Vers une semiologie des patients 
complementaire de la semiologie 
medicale 

L’hemophilie est une pathologie qui s’exprime par 
crises lors d’accidents hemorragiques, pour la plupart 
intramusculaires (hematomes) ou intra-articulaires 
(hemarthroses). Pouvant presenter dans certains cas un 
risque vital a court ter me, ces hemorragies peuvent avoir, 
a moyen et long termes, des consequences fonctionnelles 
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et inflammatoires : retractations musculo-tendineuses, at- 
titudes vicieuses, troubles de la marche et amyotrophies a 
la suite d’hematomes ; 4 degradation irreversible des carti- 
lages suite a des hemarthroses repetees, entrainant raidis- 
sement articulaire et limitation des mouvements. 2 Face a 
ce risque de complications, le reperage precoce des signes 
d’accident hemorragique et l’injection rapide de facteurs 
antihemophiliques represented un enjeu majeur pour 
les personnes atteintes et pour les soignants, en prevenant 
ou en limitant les effets a long terme des hemorragies. 

II existe une semiologie medicate bien connue des 
hemophiles et de leurs proches, pour l’avoir eprouvee et 
partagee avec les soignants. Cette classification elaboree 
par les professionnels correspond a des signes cliniques 
qui marquent la presence de l’hemorragie. Comme cela a 
ete mis en evidence dans le diabete, 3 certains hemophiles 
ont developpe la capacite de percevoir les signes precur- 
seurs d’une hemorragie, a la suite d’une experimentation 
parfois longue faite d’observations de leurs sensations, 
de verification de leur ressenti, d’essai et de reajuste- 
ment de strategies d’action. Ces personnes nominees 
patients-sentinelles, peu nombreuses dans la population 
des hemophiles, ont pu ainsi elaborer une veritable semio- 
logie personnelle, issue des messages corporels qu’elles 
pergoivent. Celle-ci leur permet de detecter plus tot l’acci- 
dent hemorragique et done de se traiter plus rapidement. 
A partir de l’exemple de ces patients-sentinelles, il semble 
envisageable qu’initiee chez l’ensemble des patients, une 
demarche d’identification de ses signes precoces d’he- 
morragie puis d’analyse personnelle sur leur validite et 
la confiance qu’il leur est accordee favorise des strategies 
d’auto-soin plus efficaces tant pour limiter le saignement 
que pour prevenir ses consequences. 

Du savoir experientiel des 
patients-sentinelles a une education 
therapeutique collective 

Dans ce contexte, le laboratoire Educations et Pratiques 
de Sante (E A 3412) de l’universite Paris-13 et 1’ Association 
frangaise des hemophiles (AFH) ont mene une recherche 
aupres d’une dizaine de patients-sentinelles. Des entre- 
tiens approfondis ont rendu possible l’exploration de res- 
sentis devenus au fil du temps intuitifs et done souvent 
difficiles a mettre en mots. Ces entretiens ont permis, 
dans un premier temps, d’identifier et de caracteriser 
les mots, les images et les metaphores employes par ces 
patients pour decrire leurs signes precoces d’hemor- 
ragie. Categorisees a partir des sciences de la sensorialite, 
en particulier les sciences gustatives, 4 ces expressions 
ont servi de base a l’elaboration d’une semiologie des 
patients, complementaire de la semiologie medicale car 
correspondant a une phase precoce de l’hemorragie. Les 
expressions personnelles employees par les patients ont 
ete regroupees en 4 families de sensations somesthesiques 
transposees de l’cenologie et traduisant des sensations 
conscientes eveillees par la stimulation du corps : le res- 


serrement (« ungonflementsans pulsation », « un cceurqui 
bat a Varriere de la tete »), la consistance (« du sable dans 
V articulation », « une poche dans le coude »), l’agressivite 
(« une gene indolore », « des voyants lumineux sur un ca- 
dran :alerte ! ») et la temperature (« ma main sur la plaque 
chauffante », « une variation de pression climatique »). 

Une analyse approfondie du discours des patients- 
sentinelles, par une double lecture et un encodage des 
entretiens, a ensuite ete realisee pour comprendre la 
maniere dont ils ont precede pour identifier avec preci- 
sion leurs signes precoces, pour developper une confiance 
suffisante dans ces signes et pour la traduire en prise de 
decision d’auto-soin. 5 

Aboutissant a la construction d’un savoir issu de 
l’experience, 6 ces demarches singulieres ont forme 
un socle de connaissances commun a tous les patients 
hemophiles. Pour cela, la recherche a pris appui sur le 
dispositif national de patients/parents-ressources mis 
en oeuvre par l’AFH depuis 2008, en collaboration avec 
le laboratoire universitaire Educations et Pratiques 
de Sante et avec les soignants*. Formes a la demarche 
d’ETP, en coherence avec les exigences reglementaires 
de la loi « Hopital, patients, sante, territoires » (HPST), 
les patients/parents-ressources interviennent avec les 
professionnels des centres regionaux de traitement de 
l’hemophilie (CRTH) en favorisant la comprehension 
du discours des soignants et en transmettant des astuces 
issues de l’expertise collective des patients pour s’adapter 
aux situations de la vie quotidienne. 7 Concernant la per- 
ception des signes precoces d’hemarthrose, un travail col- 
laboratif entre patients, soignants et pedagogues a abouti 
a l’elaboration d’un atelier d’ETP co-anime par des pa- 
tients/parents ressources et des soignants. L’intervention 
des patients/parents-ressources favorise l’expression 
du ressenti singulier des signes pergus par les patients 
participant aux ateliers. Par des techniques d’animation 
facilitant la verbalisation, les patients sont ainsi invites 
a traduire en mots des sensations qu’ils pergoivent sans 
forcement en avoir pris conscience. Inscrivant ces mots 
sur un tableau commun representant les differentes 
phases de l’hemorragie, ils confrontent, discutent, 
echangent sur leurs signes, elaborant ainsi leur propre 
semiologie. Les patients/parents-ressources soutiennent 
cette explicitation par les termes de la semiologie issue 
des patients-sentinelles et enrichie au fur et a mesure 
des ateliers. Apres avoir ensuite identifie le niveau de 
confiance qu’ils accordent a leurs signes, les patients sont 
plus a meme de reflechir, avec les soignants et les patients/ 
parents-ressources, a des strategies adaptees a leur si- 
tuation et favorables a la prise en charge rapide de leur 
accident hemorragique, notamment a travers l’auto-soin. 

Des benefices pour les patients 
et pour les soignants 

Mise en oeuvre aupres de 23 patients (15 adultes et 
8 enfants), dans 5 ateliers experimentaux a l’echelle »> 
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nationale, cette approche d’education fondee sur les 
savoirs experientiels et soutenue par l’intervention de 
patients/parents-ressources, a montre des benefices pour 
les patients mais aussi pour les soignants. Les patients 
qui participent aux ateliers disent se sentir plus a l’aise 
pour parler de leurs signes precoces, du fait des tech- 
niques employees et de la presence d’un pair en position 
d’animation. Ce dernier est juge plus a meme de com- 
prendre leurs propos que les soignants, le theme de l’ate- 
lier faisant appel a une connaissance de la maladie dont 
les soignants ne disposent pas ou peu, pour ne pas la vivre 
pour eux-memes ou pour un proche. Les patients evoquent 
ainsi de frequentes difficulties de comprehension de la 
part des professionnels lor squ’ ils ont « deer it leurs signes » 
dans le cadre de leur prise en charge medicale : les soi- 
gnants ne prennent que rarement en compte les signes 
precoces decrits par les patients, parfois meme les 
rejettent car non repertories par la semiologie medicale. 
A Tissue de l’atelier, la majorite des patients se disent plus 
a l’aise pour entamer le dialogue avec les soignants. Parce 
qu’ils se sentent plus en confiance avec ce qu’ils ressen- 
tent, certains patients se fixent aussi des objectifs pour 
reagir de maniere plus adaptee en cas d’hemorragie 
comme « apprendre enfin a me piquer moi-meme » ou « ne 
plus hesiter a demander a ma femme de le faire ». 

Du cote des soignants, cette collaboration avec des 
patients/parents-ressources n’est pas sans interpeller 
leurs pratiques. L’existence d’un « savoir patient » 
elabore a partir de l’experience est pergue comme 
complementaire du savoir academique des soignants 
car se rapportant a une dimension peu exploree par 
l’approche clinique. L’expertise des patients est jugee 
utile et re-appropriable par des medecins qui n’hesitent 
pas a evoquer des elements de la semiologie des patients 
dans certaines consultations. D’un point de vue plus 
general, plusieurs soignants temoignent d’une nouvelle 
approche de leur pratique des soins. 
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CONCLUSION 

Apres l’experience des patients diabetiques, l’appren- 
tissage reflexif autour de l’experience intime de la 
perception de signes infracliniques de crise et la prise 
en compte de cette expertise individuelle et collective 
des hemophiles ouvrent des perspectives pour d’autres 
pathologies chroniques. Cette approche pourrait sans 
doute etre transposee pour des maladies s’exprimant 
egalement par crises telles que l’asthme, la bron- 
cho-pneumopathie chronique obstructive ou la drepa- 
nocytose. La mobilisation des savoirs experientiels 
dans des ateliers d’ETP tels que ceux developpes dans 
l’hemophilie faciliterait la prise de confiance des 
patients dans leur ressenti de signes valides et comple- 
mentaires de la semiologie medicale. Accompagnee 
par les soignants, tant dans le cadre de l’ETP que dans 
la relation avec son medecin traitant, cette confiance 
en sa semiologie personnelle aidera le patient a pren- 
dre des decisions adaptees et efficaces, en faveur d’une 
autogestion de la crise bien avant qu’elle soit installee 
et done potentiellement plus dangereuse. D’un autre 
point de vue, les apports de cette expertise des patients 
et/ou la collaboration avec les patients intervenants * 7 8 
peut sans aucun doute venir renforcer les pratiques de 
soin et la relation entre patient et soignant. © 


RESUME HEMOPHILIE : COMMENT DES PATIENTS- 
SENTINELLES ONT ELABORE UNE SEMIOLOGIE D’ALERTE 

L’experience de la maladie peut aider le patient a developper des actions efficaces pour 
la gerer au quotidien, si Bile s'accompagne d’un travail de reflexion personnelle. A la suite 
d'un processus parfois long, certaines personnes hemophiles, appelees patients sentinelles, 
Dot developpe une semiologie personnelle de signes precoces et infracliniques d'hemar- 
throse, complementaire de la semiologie medicale. Lapprentissage dune telle demarche 
s'avere possible dans le cadre d'ateliers deducation therapeutique co-animes par des 
patieots/pareots ressources et des soignants. Facilitee par /intervention des pairs, /ex- 
pression du ressenti singulier des signes precoces aide les patients a reflechir a des 
strategies adaptees a leur situation et favorables a la prise en charge plus rapide de leurs 
accidents hemorragiques, ootamment a travers I'auto-soio. Ce travail de collaboration 
entre patients et soignants apporte egalement des benefices aux professionnels qui, pour 
certains, envisagent differemment la prise en charge des personnes qu'ils rencontrent 
dans leur activite de soins. 

SUMMARY HAEMOPHILIA: HOW SENTINEL PATIENTS 
HAVE DEVELOPED WARNING SEMIOTICS 

The experience of the disease may help the patient to develop effective actions to manage 
every day, if it is accompanied by a personal reflection. Following a process that sometimes 
can be long, some people with hemophilia, called sentinel patients have developed a 
personal semiology of early and subclinical signs of hemarthrose, complementary to 
medical semiology. Learning such an approach can be made possible within therapeutic 
education workshops co-facilitated by patient/parent and caregiver resources. Facilitated 
by peer intervention, the expression of singular feelings of early signs, helps patients 
reflect on strategies adapted to their situation and conducive to faster adequate reaction 
towards their bleeding episodes, particularly through self-care actions. This collaborative 
work between patients and caregivers also brings benefits to professionals who, for some, 
consider differently the care they provide to people they meet in their healthcare activity. 
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